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A convivencialidade a luz do pensamento de
Ivan lllich: analise bioética dos cuidados vol-
tados as Doencgas Negligenciadas no Brasil

Conviviality based on the Ivan lllich’s thought: bioethical analysis of
care for Neglected Diseases in Brazil

La convivialidad frente al pensamiento de Ivan lllich: analisis bioético
de la atencién a las Enfermedades Desatendidas en Brasil

Resumo: “Doencas negligenciadas” € um termo utilizado para
descrever doencas infecciosas que afetam principalmente
populagcdées mais socialmente vulnerabilizadas, cujas necessidades
séo frequentemente ignoradas pelas pesquisas desenvolvidas pela
industriafarmacéutica. O presente ensaiotedrico pretende estabelecer
uma interlocugao com as ideias de Ivan lllich, especialmente quanto
as criticas que o autor apresenta face ao desenvolvimento industrial
e institucional, e seus impactos para cuidados em saude, atinentes
a doengas comumente presentes em sociedades marginalizadas.
A “convivencialidade” é proposta por lllich como uma alternativa as
sociedades moderno-industriais, com fins de promover a autonomia
e a organizagdo comunitaria. O artigo tem por objetivo apresentar
uma discussao bioética quanto as possiveis aplicagcdes e beneficios
da convivencialidade, enquanto ferramenta Util ao enfrentamento de
doencas negligenciadas no Brasil e no mundo. A aplicagdo dessa
ferramenta as doengas negligenciadas empreende criticas e oferece
novas maneiras de pensar e agir sobre o problema, sugerindo que
os sistemas de saude publica sejam formulados de forma a priorizar
a autonomia e a criatividade das comunidades em seu meio social.

Palavras-chave: Bioética. Doencas Negligenciadas. Saude Publica.
Industria Farmacéutica.

Abstract: “Neglected diseases” is a term used to describe infectious
conditions that primarily affect the most socially vulnerable populations,
whose needs are often overlooked by research conducted within the
pharmaceutical industry. This theoretical essay seeks to engage
in dialogue with the ideas of lvan lllich, particularly his critique of
industrial and institutional development and its impact on health care
in relation to diseases that are common in marginalized societies.
lllich proposes “conviviality” as an alternative to modern industrial
societies, with the aim of fostering autonomy and community
organization. This article presents a bioethical discussion on the
possible applications and benefits of conviviality as a useful tool for
addressing neglected diseases in Brazil and worldwide. Applying this
framework to neglected diseases mobilizes critical perspectives and
offers new ways of thinking and acting on the problem, suggesting that
public health systems should be designed to prioritize the autonomy
and creativity of communities within their social environments.
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Resumen: El término “enfermedades desatendidas” suele ser utilizado para describir enfermedades
infecciosas que principalmente afectan a poblaciones socialmente mas vulnerables, cuyas necesidades
son a menudo ignoradas por la investigacion cientifica producida por la industria farmacéutica. Este
ensayo tedrico pretende establecer un dialogo, a través de las ideas de lvan lllich, especialmente en
lo relacionado a las criticas que hace sobre el desarrollo industrial e institucional, y su impacto en la
atencion sanitaria, enfocado hacia las enfermedades que suelen darse en las sociedades marginadas.
lllich propone la “convivialidad” como alternativa a las sociedades industriales modernas, con el fin de
promover la autonomia y la organizacién comunitaria. El articulo tiene como objetivo presentar una
discusion bioética sobre las posibles aplicaciones y beneficios de la “convivialidad” como herramienta
util para hacer frente a las enfermedades desatendidas en Brasil y en todo el mundo. La aplicacion de
esta herramienta a las enfermedades desatendidas suscita criticas y ofrece nuevas formas de pensar
y actuar sobre el problema, sugiriendo que los sistemas de salud publica se formulen de tal forma que
prioricen la autonomia y la creatividad de las comunidades en su entorno social.

Palabras clave: Bioética. Enfermedades Desatendidas. Salud Publica. Industria Farmacéutica.

Introducao

O termo “doencas negligenciadas” foi originalmente proposto na década de
1970. Sua origem esta associada a um programa da Fundac¢ao Rockefeller nomeado
“The Great Neglected Diseases”, coordenado por Kenneth Warren (Souza, 2010).
Posteriormente, em 2001, a Organizagao Mundial da Saude (OMS), no relatério da
Comisséao sobre Macroeconomia em Saude, introduziu uma classificacéo que dividia
as doencas em tipo | (doencas globais), tipo Il (negligenciadas) e tipo Ill (mais negli-
genciadas) (WHO, 2001).

Desde entao, o termo passou a ser utilizado para descrever um grupo de doencgas
infecciosas, em grande parte de origem parasitaria, que sdo endémicas em populacdes
de baixa renda, atingindo, sobretudo, paises da Africa, Asia e América Latina (Souza,
2010). Atualmente, a OMS elenca um total de 20 doengas negligenciadas, dentre as
quais podemos citar: dengue, leishmanioses, doenga de chagas, tripanossomiase
africana, esquistossomose, oncocercose, entre outras (WHO, 2023).

Devido a origem de sua classificagao, tais doencas sdo dotadas de um forte viés
sociopolitico, uma vez que nao sdo unicamente determinadas pela viruléncia dos seus
agentes etiologicos, mas por questdes ambientais e sanitarias. Além disso, a agenda
das pesquisas, pouco voltada a doencgas negligenciadas, acaba por contribuir para
a permanéncia deste cenario (Guimaraes et al., 2024). Ademais, o viés econdmico
que acompanha o desenvolvimento das pesquisas em saude, acaba por direcionar a
prioridade conferida pelas industrias farmacéuticas no sentido do desenvolvimento de
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substancias destinadas a tratar determinadas doencas visando obter melhor retorno
financeiro, muitas vezes em detrimento das reais necessidades de uma determinada
populacéo.

A negligéncia frente as doengas cujas pesquisas ndo promoveriam o retorno fi-
nanceiro esperado pode ser relacionada com o mecanismo de producgao caracteristi-
co das sociedades moderno-industriais. A medicina moderna, entre muitos caminhos
percorridos, se estabelece como um ponto de confluéncia entre o mercado, o poder
institucionalmente posto, a tecnologizacao do cuidado e a forma como o adoecimento
é interpretado e lido socialmente (Médici, 1992). Tal conjuntura demarca a medicina
como uma forga centralizadora e monopolizadora dos recursos destinados a restau-
racao da saude e, por vezes, compromete a autonomia dos individuos e comunidades
alvos de intervencdes em saude (Bello-Urrego e Garrafa, 2018). Dado isso, se torna
estratégico que construgdes tedricas ou experienciais atinentes ao campo da saude
dialoguem com autores que propdem uma visao critica a esta conjuntura que, nao
raramente, culminam na producgao de desigualdades.

O presente trabalho foi produzido no ambito da disciplina Bioética e Saude Publica
do Programa de Pdés-graduagao em Bioética da Universidade de Brasilia (UnB). Este
€ o terceiro de uma sequéncia de trés artigos nos quais foram abordados temas em
saude publica articulados com as ideias de lvan lllich. No primeiro artigo da colecéo,
Tabet et al. (2017) aprofundaram na critica que o autor faz aos sistemas de saude,
com énfase em seu livro A Expropriagdo da Saude: Némesis da Medicina (1975).
Na sequéncia, Bello-Urrego e Garrafa (2018) contribuiram para a elaboragdo de um
glossario de termos utilizados na obra de lllich com o objetivo de mapear o que eles
denominaram de “microssistema linguistico” utilizado pelo autor. Este sistema carac-
teriza-se por uma série de redefinicbes do vocabulario médico, transformando termos
ideologicos fomentados pela medicina em categorias capazes de desvelar as logicas
de poder existentes especialmente nas sociedades industriais.

Este artigo, por sua vez, se aprofunda nos termos da convivencialidade proposta
pelo autor. Este conceito foi definido inicialmente em 1973 com a publicagao do livro
A Convivencialidade, no qual lllich elabora um sistema destinado a problematizar e
limitar o crescimento das sociedades industrializadas (Gajardo, 2010). O termo diz
respeito a ideia de que as relagcbes humanas devem ser pautadas em um equilibrio
entre autonomia individual e a cooperagao social, de modo que as pessoas possam
viver de maneira autbnoma, cooperativa e em harmonia com as outras. Para o campo
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da saude, o termo apresenta-se como forma de critica ao modelo tradicional, pautado
na relagao hierarquica entre profissional de saude e paciente ou ainda na excessiva
medicalizagao da vida (lllich, 1973). Acredita-se que lvan lllich, em sua maneira impar
de encarar as ferramentas utilizadas pelas sociedades moderno-industriais, conduz a
uma reflexao critica pertinente a respeito do tema proposto.

O modelo de sociedade difundido por lllich lanca luz sobre o enfrentamento
consciente das desigualdades que permeiam as sociedades ocidentais contempora-
neas; defendendo uma reanalise préxima do territério e do contexto vigente. O autor
legitima uma maior autonomia e poder das comunidades para moldar o mundo de
uma maneira mais condizente com as necessidades coletivas. Sua visao contrapde,
portanto, o uso desenfreado da industrializacdo que, por sua vez, é operada de modo
a impor barreiras restritivas a capacidade plena de realizagdo do ser humano. Ha,
nestas sociedades, um uso prejudicial das ferramentas que supostamente facilitariam
a interagao do ser humano com o seu meio e sua organizagao social (lllich, 1973).

Trata-se, portanto, de estudo tedrico, pautado na obra de Ivan lllich (1973) e os
possiveis dialogos com o campo da bioética. Objetiva-se discutir a convivencialidade,
estabelecendo uma interlocu¢ao com os conflitos éticos inerentes as doengas negligen-
ciadas. Para tanto, inicialmente foi proposta uma breve introdu¢cdo ao pensamento do
autor para, em seguida, discutir o tema das doencas negligenciadas e sua correlagéo
com as criticas feitas por lllich quanto a convivencialidade, com vistas a contribuir com
necessarias discussdes bioéticas quanto aos impactos que o modo de organizagéo
social pode acarretar para a saude das pessoas.

Introducao ao pensamento de Ivan lllich

Ivan lllich foi um fildsofo austriaco nascido em Viena no dia 4 de setembro de
1926. Autor de livros como: A Sociedade sem Escolas (1973); A Convivencialidade
(1973); Energia e Equidade (1974); A Expropiagcédo da Saude: Némesis da Medicina
(1975); entre outros. lllich empreende uma das mais avidas provocagdes contra as
sociedades modernas e os sistemas industrializados, denunciando inumeras con-
tradigbes desse conjunto de temas e situagdes. Fomenta, assim, uma sélida critica
nao-marxista direcionada aos principais motores econémicos, a saber, a medicina, as
escolas, a geragao de energia, os transportes, etc. (Gajardo, 2010)

No auge de sua produgao, lllich situava-se no contexto histérico das décadas de
1960 e 1970, que foram marcadas por uma forte critica a ordem capitalista e suas
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instituicbes (Gémez, 2006; Gajardo, 2010). As criticas feitas pelo autor, no entanto,
nao eram circunscritas a um sistema econémico especifico, mas tinham um foco mais
amplo, levando em consideracdo o modelo de reproducio da sociedade em si.

Nesse sentido, lllich faz duras criticas contra a denominada sociedade moderno-
industrial. Para o filésofo, 0 modo de vida imposto pelas grandes instituigdes leva a
uma limitagdo crénica das liberdades e da autonomia dos individuos. A escola e os
hospitais podem ser citados como exemplos dessas instituicbes limitantes, que na
concepgao do autor, cerceiam a possibilidade da comunidade de lidar com aspectos
basicos da vida, conferindo a estes um rigor atribuido a profissionalizagao dos pro-
cessos, gerando e fortalecendo diferentes graus de dependéncia (Goémez, 2006).

No estudo, sera tomado como exemplo ilustrativo o pensamento de lllich a respeito
da instituicdo escolar, uma vez que o autor se apoia em uma argumentagcdo analoga
para criticar outras categorias institucionais da sociedade, como a dos cuidados em
saude. A escola, para lllich, se aloca em um espaco distante do ambiente real onde a
vida flui e os individuos existem enquanto pessoas. Esse distanciamento é refletido, de
maneira sintomatica, na divisao verificada entre o conhecimento popular e o conheci-
mento académico (Gomez, 2006).

Nessa analise, a escola falhou em cumprir sua missdo de educar os individuos
e transformou-se em uma instituicdo burocratica, que produz hierarquizacéo social e
inibe a participagao dos individuos na construgao cultural (lllich, 1970). Aqui se tem um
aspecto chave do que lllich considera um dos mais nocivos aspectos das sociedades
industrializadas: o distanciamento dos individuos do seio comunitario e da possibilidade
deles mesmos construirem seus préprios meios de subsisténcia.

E valido ressaltar que a critica que Ivan lllich faz ao sistema educacional esta
atrelada as criticas que ele direciona ao consumismo e na ideia propagada de que a
felicidade esta intimamente vinculada ao maior consumo de bens e servigos (Gémez,
2006). A isso ele atribui a existéncia do que ele denomina de curriculo secreto, que
seria uma série de elementos implicitos presentes nas estruturas curriculares e que
influenciam, de maneira ndo declarada, a formagéo dos estudantes (lllich, 1970).

Com isso, o curriculo secreto impde aos alunos aprenderem que o conhecimento
a ser valorizado é resultante do ensino institucionalizado que resulta nos titulos sociais
adquiridos. Este conhecimento, por sua vez, esta contaminado com discriminagdes
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e preconceitos, além de ser operado para majorar o consumismo, do qual a prépria
sociedade moderno-industrial depende (Gomez, 2006). Nesse sentido, para o autor:

Inevitavelmente, este secreto curriculo da escolarizagéo ajunta preconceitos
e culpa a discriminagao que a sociedade pratica contra alguns de seus mem-
bros e concede aos privilegiados um novo titulo de condescenderem com
a maioria. Também de maneira inevitavel, este secreto curriculo presta-se
como rito de iniciacdo para uma sociedade de consumo, orientada para o
progresso, tanto para ricos como para pobres (lllich, 1970, p. 47).

Neste ponto, destaca-se outro elemento central do pensamento de lllich: o
modo como as instituicdes ganham dimensdes cada vez mais préximas da subje-
tividade dos individuos. Como consequéncia, estes cidadaos passam a credita-las
como detentoras centrais (por vezes, Unicas) dos servigos necessarios a sociedade,
afastando-os, assim, do ambito comunitario. Com efeito, a educagéo passa do lugar
de troca de conhecimentos para o de um bem passivel de compra, necessariamente
mediado pela profissionalizagdo (Gémez, 2006), da mesma forma em que ha um
distanciamento do profissional de saude, como detentor de maior conhecimento
técnico em detrimento do paciente, que passa a ser visto como um objeto passivo
de cuidados.

Outro fator preocupante na educacéao institucionalizada é a hierarquizacao de
individuos. A escolarizagao obrigatéria, segundo o autor, gera uma padronizagao
dos conhecimentos (lllich, 1970). Como consequéncia da institucionalizagao da
aprendizagem, cria-se um sistema que privilegia certos conhecimentos e compe-
téncias em detrimento de outros; a avaliagao quantitativa, a competicdo e o aspecto
normatizador sao caracteristicas que minam a criatividade e suscitam desigualdades
que perduram na vida dos individuos.

lllich (1970) argumenta que a escolarizacao obrigatdria tende a polarizar as
sociedades e a criar uma hierarquia entre as nagdes, com base no tempo médio de
escolarizagao de seus habitantes. Esse sistema de classificagao, que se assemelha
a uma divisdo em castas, esta relacionado ao produto nacional bruto de cada pais,
aumentando a dimenséo dos danos ocasionados pelas desigualdades fomentadas
no ensino institucionalizado.

Em suma, os danos advindos da institucionalizacdo desenfreada dos servigos
necessarios a constituicido da sociedade, fato aqui trazido no exemplo da escola, para
além do efeito de distanciar as pessoas de seu meio e da possibilidade de conduzirem
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acdes mais coerentes com suas necessidades, propaga na cultura aspectos que
reforgam o ideario de uma sociedade de consumo (lllich, 1970).

lllich destaca ainda que os efeitos no imaginario social sao tao perniciosos quanto
as proprias instituicdes, incidindo na constru¢do de uma sociedade tecnocrata com
uma visao deturpada sobre a construgdo dos conhecimentos. Essa percepcéao induziu
o filésofo a revisar o que ele considera como “mitos da civilizacdo” e propor um sistema
destinado a revitalizar os modos de vida (lllich, 1970).

Doencas Tropicais Negligenciadas: uma descricao do pro-
blema

O ultimo Relatoério Global sobre Doencas Tropicais Negligenciadas (DTN) da
OMS mostra uma tendéncia de queda geral dos indicadores relacionados ao numero
de individuos afetados; apesar disso, a porcentagem de pessoas que necessitam de
intervengdes contra essas comorbidades ainda representa uma parcela significativa
da humanidade (WHO, 2023). Estima-se que cerca de um bilhdo de pessoas, em 149
paises, sdo afetadas por pelo menos uma doenca tropical negligenciada (Guimaraes
et al., 2024). Essas doencas continuam a afetar fortemente o perfil de morbi-mortali-
dade dos paises afetados, trazendo graves consequéncias socioeconémicas. Cerca de
200 mil ébitos anualmente acontecem em decorréncia dessas comorbidades, sendo
que 10 mil desses obitos ocorrem na América Latina (Guimarées et al., 2024)

A WHO (2023) identifica cerca de 20 doengas pertencentes a essa classificagao:
ulcera de Buruli; doenga de Chagas; dengue e chikungunya; dracunculose; equinoco-
cose; infeccao por trematddeos; tripanossomiase africana; leishmaniose; hanseniase;
filariose linfatica; micetoma e outras micoses; oncocercose; raiva, escabiose e outros
ectoparasitas; esquistossomose; helmintiases; teniase e cisticercose; tracoma; bouba
e outras treponematoses; helmintiases; envenenamento por picada de cobra.

O relatério da OMS também aponta que a regido da Asia Oriental segue sendo uma
das mais afetadas, com 857 milhdes de pessoas demandantes de intervencdes contra
as DTN, seguido do continente africano com 584 milhdes de pessoas e das demais
regides (Américas, Europa, Mediterraneo Oriental e regido do pacifico ocidental) com
212 milhdes de individuos (WHO, 2023).

E importante enfatizar que a ocorréncia dessas doengas ndo esta unicamente
associada as condig¢des climaticas das regides afetadas. Como afirmam Andrade e
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Rocha (2015), este problema se estabelece globalmente com um forte recorte geopo-
litico, uma vez que ele atinge desproporcionalmente as populagdes dos paises classifi-
cados como “em desenvolvimento”.

Um dos aspectos centrais para tal desigualdade, € que ha uma falha de mercado
propagada pelo desinteresse da industria farmacéutica em produzir medicamentos
destinados as populagdes mais vulnerabilizadas, uma vez que o retorno financeiro é
reduzido. Diante desse desinvestimento, as pesquisas em tratamentos inovadores,
qgue ajudariam a amenizar o perfil de morbi-mortalidade, tramitam em um ritmo lento e
nao condizente com o impacto socioecondmico resultante dessas doencas (Madureira
et al., 2023).

A maioria dos produtos farmacéuticos sao desenvolvidos no intento de obter
lucro. Pesquisas recentes indicam que uma parcela significativa do desenvolvimento
de novos medicamentos esta destinada as chamadas “me too drugs”, nome dado a
substancias com pequenas modificagdes estruturais em relagdo aquelas ja existentes
no mercado, que sdo langadas para assegurar a continuidade de patentes e, conse-
quentemente, um retorno financeiro mais substancial (Hellmann e Guedert, 2024).

Dessa maneira, as necessidades de saude das pessoas que podem pagar um va-
lor maior pelos insumos farmacéuticos se sobrepdem as daquelas que nao possuem o
mesmo poder aquisitivo, caracterizando um uso tendencioso e ndo equitativo dessas
tecnologias (Feres e Silva, 2023). Outro obstaculo existente é a propria maneira que
os sistemas de saude nacionais lidam e priorizam medidas de combate as doencgas
negligenciadas, que frequentemente denunciam a incipiéncia de politicas de apoio a
pesquisa nesse campo (Madureira et al., 2023).

Panorama das doencgas negligenciadas no Brasil

No Brasil, em 2012 foi langado o plano nacional integrado de doengas tropicais ne-
gligenciadas, vinculado ao programa Brasil Sem Miséria, o qual enfatizou a importancia
da implementacao de abordagens intersetoriais (Andrade e Rocha, 2015). Em 2013, foi
criada no ambito da Comissao de Seguridade Social da Camara dos Deputados, uma
subcomissao destinada a diagnosticar a situagdo em que se encontram as politicas de
governo relacionadas as doengas determinadas pela pobreza, instaurando uma nova
agenda para acompanhamento das doengas negligenciadas em ambito nacional
(Vasconcelos, Kovaleski e Junior, 2015).
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No que tange as pesquisas em saude, foram criadas, em 2017, as Parcerias para
o Desenvolvimento Produtivo (PDP). Esta politica visa ampliar o acesso a tecnologias
em saude por meio de politicas de fomento ao Complexo Econémico-Industrial da
Saude (CEIS) em areas estratégicas para o Sistema Unico de Saude (SUS) (Brasil,
2017). Esta politica também objetivou reduzir os custos de aquisicdo de medicamen-
tos e produtos para a saude, que representam um alto custo adicional para o sistema
de saude (Feres e Silva, 2023).

Embora os objetivos das PDP nao se restrinjam as doengas negligenciadas,
esta politica constitui uma forma viavel de ajudar a enfrentar o problema no pais
por promover o acesso a medicamentos para a populagao. Entretanto, conforme
levantamento feito por Feres e Silva (2023), é valido ressaltar que tal politica ainda
apresenta limitagdes, tendo em vista que das 91 PDP vigentes a época, apenas
uma esteve relacionada diretamente as doengas negligenciadas. Recentemente, o
Ministério da Saude informou o recebimento de 322 projetos para desenvolvimento
e producao de tecnologias e insumos no Brasil, sendo 175 dessas propostas dire-
cionadas ao Programa de Desenvolvimento e Inovagao Local (PDIL) e 147 para a
realizacdo de PDP. A elaboragdo dos projetos levou em conta a Matriz de Desafios
Produtivos e Tecnoldgicos em Saude, que visa, dentre outras prioridades, o desenvol-
vimento de tecnologias em saude voltadas a doengas e populagdes negligenciadas
(Brasil, 2024).

Destaca-se, ainda, a possibilidade da articulagao da educacdo em saude e da mo-
bilizagdo comunitaria como possibilidades de baixa tecnologia para o enfrentamento
eficiente das doengas negligenciadas. Conscientizar e informar as comunidades sobre
prevencao, sintomas e tratamentos pode aumentar a adesédo as medidas de controle
e reduzir a invisibilizagdo correntemente vinculada a essas doengas. A¢des integradas
com outros setores relativos a educagao, saneamento basico e tratamento da agua,
por exemplo, podem conjuntamente reduzir o impacto dessas doengas. (Falkenberg et
al., 2014)

Conforme relatado, percebe-se que as politicas publicas brasileiras ainda consti-
tuem uma ferramenta incipiente na tratativa dos problemas vinculados ao agravamento
de doencgas negligenciadas. Apesar do enfrentamento dessa problematica estar ligado
a estratégias intersetoriais que direcionam esforgos a mudangas efetivas nos determi-
nantes sociais de saude, a inovacao farmacéutica e o acesso limitado ou tendencioso
a novas tecnologias também configuram um aspecto propagador de desigualdades. A
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agenda de pesquisas dessas instituicdes contempla uma perspectiva critica a respeito
da utilizagdo de recursos e das prioridades na sua aplicagao.

A ameacga do desenvolvimento moderno-industrial na pers-
pectiva de lllich

No que se refere as sociedades industrializadas, lllich (1973) argumenta que o
crescimento descontrolado da industria provoca uma série de problemas sociais, des-
tacando seis desequilibrios: a degradagcao do meio ambiente; o monopdlio radical;
a superprogramacao; a polarizacdo; a usura; e a insatisfacdo (Kreutz, 1976). Esses
desequilibrios podem ser diretamente relacionados as doengas negligenciadas, evi-
denciando como as dindmicas industriais e sociais contribuem para a perpetuacao de
desigualdades, especialmente em populagdes marginalizadas.

A “degradacédo do meio ambiente” age em conjunto com o crescimento demogra-
fico desenfreado e faz com que cada vez mais individuos dependam de ferramentas
inacessiveis para a sua efetivagcdo em sociedade. Nesse contexto, as ferramentas
sdo utilizadas como instrumentos de dominagéo e dependem de recursos finitos para
a sua producéo, dando a tdénica da crise ambiental (lllich, 1973; Kreutz, 1976).

A degradacgao do meio ambiente tem um impacto direto no surgimento e agrava-
mento das doengas negligenciadas. O desmatamento, a poluicdo da agua e do ar, a
alteracao dos ecossistemas e as mudangas climaticas favorecem a proliferagao de
doencas infecciosas, como a malaria, a dengue e doencas parasitarias. Essas con-
dicdes ambientais afetam de maneira desproporcional populagdes mais pobres, que
frequentemente vivem em areas vulneraveis e ndo tém acesso educacional e pratico
aos meios para mitigar os efeitos dessa degradacao. Além disso, a dependéncia de
tecnologias e recursos muitas vezes inacessiveis para o combate a essas doengas
reflete a desigualdade na distribuicdo de ferramentas de saude adequadas, eviden-
ciando a dominagao que se instala quando as solugdes sao de dificil acesso para as
grandes massas.

O segundo desequilibrio, € o “monopdlio radical’. Este corresponde a um tipo de
dominio operado pelo produto na medida em que seu consumo € estabelecido como
obrigatério, supostamente para suprir uma necessidade humana. Ao invés de repre-
sentar uma ferramenta util a comunidade, o produto ratifica o poder e o dominio do
pequeno grupo detentor de sua capacidade de produgdo. Como consequéncia, tem-se
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a minoragao da capacidade criativa dos individuos e de seu poder de cuidar de si
mesmos (lllich, 1973; Kreutz, 1976).

Aqui é trazido como exemplo a concentracdo de poder nas maos de um peque-
no grupo responsavel pela producdo e distribuicdo de produtos essenciais, como
medicamentos e vacinas. Esse desequilibrio é crucial para entender o cenario das
doengas negligenciadas. Embora haja medicamentos disponiveis para tratar essas
condi¢cdes, a maioria das grandes empresas farmacéuticas nao se interessa em pro-
duzir tratamentos eficazes para doengas que afetam as populagbes mais pobres,
pois elas nao geram lucro significativo. Isso resulta em um monopdlio de acesso aos
medicamentos, onde apenas aquelas pessoas com poder econdmico podem garantir
tratamentos adequados. A falta de interesse por parte da industria farmacéutica nas
doencas que afetam os mais pobres € um exemplo evidente de como a minoragao
da capacidade criativa e de cuidados das populacdes mais vulneraveis é alimentada
pelo monopdlio das grandes corporagdes (Hellmann e Guedert, 2024).

A “superprogramacao” € o terceiro desequilibrio denunciado e representa uma dis-
funcionalidade no aprendizado, onde os saberes institucionalizados e programados,
presentes sobretudo nas instituicbes escolares, se sobressaem aqueles desenvolvi-
dos a partir de processos desenvolvidos com ag¢des praticas mais organicas, como a
observacao e a participagao (lllich, 1973; Kreutz, 1976; Casagrande e Freitas, 2020).

A medicina institucionalizada, frequentemente focada em grandes hospitais e
tratamentos complexos, tende a desconsiderar saberes tradicionais e praticas co-
munitarias que poderiam ser eficazes no combate as doengas negligenciadas. As
comunidades afetadas, especialmente em areas remotas, muitas vezes desenvolvem
formas alternativas de cuidado que s&o ignoradas ou desvalorizadas pelo sistema
de saude dominante. A superprogramagao da saude, ao impor um modelo unico e
centralizado, por vezes pode operar como uma barreira para a criagao de respostas
locais e sustentaveis para essas condig¢oes.

O quarto desequilibrio € a “polarizacéo”, que trata da criagao de instrumentos que
apenas as elites podem gerir, instituindo e reforgando a existéncia de dois polos na
sociedade: dos ricos e dos pobres. Para Ivan lllich, uma sociedade viavel implica na
existéncia de multiplos meios de producao, possibilitando a distribuicao equitativa do
poder (lllich, 1973; Kreutz, 1976; Casagrande e Freitas, 2020).
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A aplicacao desse desequilibrio € particularmente visivel em populacbes mais
vulnerabilizadas - muitas vezes sem acesso a infraestrutura basica de saude - visto
que estas sdo as que mais sofrem com a falta de tratamento adequado. O aces-
so a tecnologias de diagndstico, vacinas ou medicamentos eficazes para doencgas
tropicais negligenciadas é frequentemente restrito aos paises classificados como
“desenvolvidos”, ou para as minorias privilegiadas dentro de paises considerados
“‘em desenvolvimento”. A polarizagdo no acesso aos meios de producao e ao poder
de cura intensifica as disparidades, refor¢ando vulnerabilidades as popula¢des mais
suscetiveis as doengas.

O quinto desequilibrio é a “obsolescéncia”. Esta é representada pela constante
necessidade de inovacdo e substituicdo de recursos. A obsolescéncia, assim, ndo
visa responder as demandas reais de determinado grupo, mas é guiada pelas ne-
cessidades econémicas dos detentores de poder da sociedade, diferenciando-se de
uma economia de bens duraveis (Kreutz, 1976; Gajardo, 2010; Casagrande e Freitas,
2020).

Este fenbmeno pode ser visto no continuo ciclo de inovacédo que favorece trata-
mentos para comorbidades com maior prevaléncia ou com maior interesse econo-
mico envolvido, enquanto as doencas que afetam as populagdes mais carentes séao
constantemente postas em segundo plano. O campo da saude, especialmente no
que diz respeito as doencas negligenciadas, sofre de uma obsolescéncia no foco e
nos investimentos em pesquisa, e reflete-se no empenho da industria farmacéutica
em criar drogas visando assegurar a permanéncia de patentes. Essa obsolescéncia
tecnoldgica e financeira contribui para a perpetuacéo das desigualdades no acesso a
cuidados de saude adequados.

O sexto desequilibrio atravessa todos os demais: a “insatisfacdo”. Esta € gerada
pela impossibilidade dos individuos de se relacionarem e atuarem no meio a sua
volta (Kreutz, 1976; Casagrande e Freitas, 2020). Essa insatisfacdo é evidente nas
comunidades afetadas pelas doengas negligenciadas, onde a auséncia de acesso a
cuidados em saude adequados, a falta de recursos e o descaso dos sistemas de saude
globais criam um sentimento profundo de impoténcia e frustragédo. Tais populagbes
sdo silenciadas no debate sobre saude global, ficando a parte das discussdes sobre
novas abordagens terapéuticas ou politicas publicas. Esse estado de exclusdo gera
um ciclo de desesperanga e negligéncia, que agrava o impacto dessas doengas.
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Ainterlocucéo entre os desequilibrios acima mencionados e as doengas negligen-
ciadas, revela uma interconexdo complexa entre os problemas sociais, ambientais e
econOmicos que agravam as desigualdades de saude global. A degradagdo ambiental,
o0 monopdlio dos recursos, a polarizagao social e a obsolescéncia tecnoldgica sao
apenas alguns dos fatores que contribuem para a marginalizacdo dessas doencgas
e das pessoas que delas padecem. Essas doengas ndo constituem apenas uma
questéo de saude, mas refletem um sistema global de dominagéo e exclusao, onde
0s mais vulneraveis sdo marginalizados e permanecem sem acesso a tratamentos
adequados e solucdes sustentaveis.

Em sintese, o conjunto de sistemas operados pelas sociedades industrializadas
age de maneira articulada e danosa. A educacéao se encarrega de produzir consumi-
dores competitivos, enquanto a medicina atua na instrumentacdo de aspectos elen-
cados como indispensaveis a vida. Como consequéncia, ocorre um deslocamento
das ferramentas sociais, que deixam de constituir instrumentos uteis para o convivio
humano, para serem deturpadas e agirem enquanto mediadoras das estruturas de
saber e poder definidas para beneficio crescente de um grupo seleto de pessoas.

A ferramenta convivencial: uma alternativa bioética a socie-
dade moderno-industrial

Em seu livro A Convivencialidade (1973), Ivan lllich propde um sistema destinado
a limitar o crescimento das sociedades industrializadas (Gajardo, 2010). Como afirma
o autor, seu objetivo ndo € descrever uma ficgao para uma possivel sociedade futura,
mas prover um guia para ser utilizado livremente e ajustado conforme as necessidades
de cada meio (lllich, 1973). Para tanto, € necessario reconhecer que as limitagdes
intrinsecas ao modelo industrial, segundo o autor, originam-se no proprio modo
destrutivo como as instituigdes e instrumentos sao utilizados no modelo industrial
(Barreto, 2016).

Tal utilizagcdo, como foi discutido, € caracterizada pelo monopdlio e pela centra-
lizagdo de aspectos que deveriam permanecer no dominio do social e comunitario
(Hlich, 1973). O modelo convivencial, portanto, mais do que o mero ajuste de tais
instrumentos, propde sua plena substituicdo; qualquer medida intermediaria, como
a captura desses servigos pelo Estado, por exemplo, seria incompleta, uma vez que
o carater destrutivo esta na esséncia desses modos de reproducgao (Barreto, 2016).
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Um dos grandes problemas da crise planetaria em que vivemos, afirma
lllich, reside na substituicido do homem pela maquina, “o dominio do homem sobre a
ferramenta foi substituido pelo dominio da ferramenta sobre o homem” (lllich, 1973, p.
30). Aqui, entende-se o termo “ferramenta” de uma forma ampla, referindo-se a qual-
quer meio ou instrumento utilizado para um determinado propésito, podendo ou n&o
ser produto da atividade humana. Inclui-se nesta definicao, portanto, as instituicoes
cientificas e sua respectiva producéo.

A convivencialidade, nesse sentido, seria o inverso da produtividade industrial
(lich, 1973). As ferramentas convivenciais compdem essa sociedade utdpica, estdo a
servigo dos individuos e s&o por eles controladas (lllich, 1973). Em um sentido estrito,
as ferramentas convivenciais seriam assim entendidas quando estdo acessiveis sem
a necessidade de profissionalizacdo dos seus executores, portanto, individuos que
sao menos passiveis de controle, monopolizacao e corrompimento. Dessa maneira,
pressupde-se um controle maior dos membros de uma sociedade sobre a propria
cultura.

A sociedade convivencial, assim, define limites para a instrumentalizacdo das
praticas humanas, promovendo a autonomia de seus membros através da utilizacao
eficaz das ferramentas. Importante ressaltar que, nesse espectro, as instituicbes nao
precisam ser totalmente abolidas. lllich propde uma certa utilizagdo controlada e critica
das mesmas. O problema emerge quando a instituicio monopoliza a ferramenta e
esta adota proporgdes equivocas, passando a sobrepor a ferramenta as necessidades
dos individuos (lllich, 1973).

Esse € um dos pontos que marcam uma interlocugdo com o tema das doencgas
negligenciadas. Na presente analise, interpreta-se que o estabelecimento de prio-
ridades por parte da industria farmacéutica, guiada por interesses econémicos em
detrimento das demandas sociais, exemplifica enfaticamente a “ferramenta” sobre-
pondo-se as necessidades dos seus potenciais beneficiarios: as pessoas.

E valido salientar que lllich adota uma visdo pouco suscetivel a reformas parciais,
de modo que as proposigdes feitas no presente ensaio ndo necessariamente confluem
com a proposta de reforma radical defendida pelo autor. Apesar disso, a convivencia-
lidade, proposta como alternativa a sociedade de consumo, fornece subsidios para
imaginar possibilidades nas quais o sistema de saude atue de forma mais enfatica
na protecdo da autonomia e estabelegca meios para desenvolvimento da criatividade
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das pessoas em situacao de vulnerabilidade, ao invés de ceder a pressao econdmica
exercida por grandes corporagoes.

Interface entre a ferramenta convivencial e as doencgas negli-
genciadas: uma discussao bioética

Muitas das criticas que lllich faz ao crescimento desenfreado das sociedades
industrializadas encontram eco na problematica que envolve as doencgas negligen-
ciadas. A polarizagao da ferramenta anteriormente mencionada, ou seja, 0 monopoélio
de grupos dominantes sobre as ferramentas uteis a sociedade, encontra um paralelo
ao analisarmos a industria farmacéutica ditando as prioridades de pesquisa com base
em necessidades de mercado.

Diante desse debate, a proposta de lllich para devolver o controle da ferramenta
aos individuos que compdem determinada sociedade poderia ser interpretada em
dois eixos complementares: o primeiro, pautado em prover aos individuos os recur-
SOS necessarios a sua propria emancipacdo mediante politicas afirmativas. A dimi-
nuicdo das desigualdades sociais existentes favorece nao apenas a mitigagdo das
iniquidades associadas as doengas negligenciadas, como também poderia viabilizar
0 uso da criatividade da populagcédo para mobilizar solugdes proprias aos problemas
sociais verificados.

O segundo eixo, seria o proprio controle da ferramenta - representada aqui pelas
pesquisas em saude - pelos membros da sociedade. E fundamental, portanto, a
revisao dos parametros éticos para a realizagao das pesquisas em ambito nacional.
Nesse sentido, se torna essencial a utilizacdo de critérios para a viabilizacdo de
pesquisas envolvendo seres humanos como, por exemplo, o retorno social esperado.
Ademais, é de suma importancia propor iniciativas que assegurem a participacao ativa
da populagao no processo de construgcéo do conhecimento cientifico.

Atualmente, a crise ética na pesquisa clinica no Brasil € manifestada pela auséncia
de normativas que assegurem a representatividade de todos os segmentos sociais
na experimentagdo farmacéutica. Nesse contexto, a industria demonstra uma clara
preferéncia por envolver populagdes em situagcado de vulnerabilidade social, explo-
rando-as para a realizagao de estudos clinicos, muitas vezes sem considerar os
interesses ou as necessidades especificas dessas comunidades. Entretanto, essas
dinamicas, ao contrario do que se possa esperar, ndo respondem as reais demandas
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da sociedade e representam muito mais uma capitalizagéo da vulneragao desses grupos
(Hellmann e Guedert, 2024).

Como argumentam Hellman e Guedert (2024), apenas 60% dos novos medicamentos
aprovados pela Food and Drug Administration (FDA) e testados na América Latina sado
registrados nos paises anfitribes das pesquisas. Sendo que uma parcela infima dessas
pesquisas investiga adequadamente as doencgas negligenciadas.

A Bioética de Intervengéo (Bl), enquanto campo de analise antissistémica e critica
de re-territorializag&o epistemoldgica para praticas bioéticas sociais e politicamente
engajadas, visa fomentar discussdes que possibilitem a construgdo de um cenario inter-
nacional mais justo e solidario, em consonancia com os principios de equidade e justica
social (Garrafa e Porto, 2003; Feitosa, 2015). Ao problematizar as estruturas de poder
e os sistemas econdmicos hegemonicos, a Bl propde intervengdes éticas que desa-
fiam praticas que perpetuam desigualdades e violam direitos fundamentais (Feitosa e
Flor-do-Nascimento, 2015; Garrafa, 2023). Nesse sentido e na mesma linha de reflexao,
as teorias de Ivan lllich fornecem um referencial sélido para a critica aos sistemas produ-
tivistas, evidenciando suas implicagdes nocivas para a saude, sociedade e a dignidade
humana, enfatizando a necessidade de repensar os paradigmas hoje homogeneamente
referenciais de desenvolvimento e bem-estar.

As nogdes desenvolvimentistas centralizadas na técnica desvelam dinédmicas impe-
rialistas persistentes, que ampliam as desigualdades entre o norte e o sul geopolitico.
A sociedade de consumo vincula as nocdes de desenvolvimento a acumulagao infinita
de capital, agravando as crises planetarias e criando fissuras profundas na distribuicao
equitativa de recursos, dentre elas a escassez de investimentos na pesquisa clinica para
doencas relativas a pobreza (Fabri, 2023).

Como apontado por Leonidio e Neto (2019), um dos principais paradoxos do sistema
produtor de mercadorias € que quanto mais mercadoria ele gera, mais diminui a sua
capacidade de satisfazer as necessidades das pessoas. A l6gica mercadoldgica, espe-
cialmente perpetrada na sociedade através da educagao institucionalizada das massas,
se expande ao dominio da saude, permeando a investigacao cientifica nesse campo.

Outro debate possivel diz respeito a utilizagado de solugdes “hiper tecnologizadas” em
situacdes que demandam solugdes predominantemente sociais. Esta abordagem pode
causar diversos problemas, como a diminui¢do da autonomia local e efeitos negativos no
meio ambiente (lllich, 1973). Para atender adequadamente as necessidades comunitarias,
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especialmente no caso de doengas negligenciadas, € crucial adotar estratégias que valo-
rizem e integrem o conhecimento e as habilidades locais, garantindo a correspondéncia
adequada com a comunidade alvo de tais intervengdes.

A convivencialidade oferece um modelo que destaca a importancia de ferramentas e
métodos que sejam adequados, participativos e sustentaveis. Solu¢des desproporcionais
as necessidades de uma populagdo podem, muitas vezes, inibir a inovacao local ao
impor respostas externas que cerceiam o conhecimento e a criatividade das comunidades
(Mich,1973).

Em contextos em que as solugdes sao de cunho social, o uso desproporcional de re-
cursos tecnolégicos pode ser conflitante com questdes culturais, econdmicas e estruturais
existentes nas comunidades, além de alavancar assimetrias de poder pelo uso corrompido
da ferramenta. Diante disso, é valido registrar que a implementagao de recursos em
dissintonia com as necessidades comunitarias pode aprofundar disparidades no acesso
a servigos essenciais, agravando as desigualdades.

Aplicando a convivencialidade a esse contexto, € possivel imaginar um modelo de
saude em que as ferramentas convivenciais — ou seja, solugdes de saude mais acessiveis,
simples e adaptadas as realidades locais — fossem mais amplamente distribuidas. Isso
incluiria o fortalecimento de praticas de saude comunitarias, o desenvolvimento de trata-
mentos mais econémicos e acessiveis, bem como uma maior autonomia das comunidades
afetadas. Além disso, a convivencialidade também propde a diminuigdo do controle
das grandes instituicbes sobre as solugdes de saude, possibilitando um sistema mais
horizontal, em que as populagdes vulneraveis possam participar ativamente da criagao
e implementacao de solugdes para as doencas que as afetam.

Retomando Porto e Garrafa (2005), a desigualdade, tanto nas relagdes politicas quan-
to interpessoais, esta ligada ao acesso (ou ndo...) as tecnologias e seu impacto social. No
nivel politico, o poder de manipulacao na utilizacdo de tais tecnologias define as regras
de mercado e a concentragao de riqueza. Nas relagdes interpessoais, a desigualdade se
mostra na capacidade de consumir tecnologia, criando hierarquias sociais baseadas na
exclusdo ou no acesso a esses bens. A capacidade de produzir ou consumir tecnologia
define, por conseguinte, um pacto social.

Essa desigualdade de acesso prejudica a convivéncia justa e equitativa entre os dife-
rentes atores sociais. A convivencialidade, como promotora da incluséo, respeito a auto-
nomia e criatividade, implica na reducio dessas disparidades a partir do estabelecimento
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de dindmicas sociais mais participativas e inclusivas. Para uma convivéncia comunitaria
harmoniosa, é essencial que as tecnologias utilizadas beneficiem os membros sociais de
maneira equitativa.

Consideracoes finais

As doencas negligenciadas configuram um grande desafio para a saude publica tanto
no Brasil quanto no mundo, especialmente nos paises pertencentes ao sul-global, que
apresentam em seu processo histérico marcas ainda ressoantes do processo de colo-
nizacao (Guimaraes et al., 2024). Para que haja um combate efetivo a esse problema, &
fundamental a adocao de acdes que levem em consideracéo o papel dos determinantes
sociais em saude, a partir de uma perspectiva ampliada.

E necessario, no entanto, considerar também alguns aspectos estruturantes da so-
ciedade e as formas com que sao estabelecidas as relagdes comerciais em torno das
pesquisas clinicas. A reflexado critica inspirada pelo pensamento de lllich oferece uma
perspectiva valiosa para navegar neste caminho complexo, assegurando que avangos
tecnologicos sejam considerados e implementados, de maneira a, por um lado, aprimorar
0s mecanismos de inclusdo social e, por outro, ndo comprometer os objetivos essenciais
estabelecidos constitucionalmente com relagédo ao sistema publico de saude brasileiro.

As tecnologias, quando mal aplicadas, podem diminuir a autonomia local e causar
impactos ambientais negativos. Nesse sentido, a aplicagao da ferramenta da convivencia-
lidade as doencas negligenciadas oferece um modelo alternativo ao sugerir que o sistema
de saude priorize o respeito a autonomia e a criatividade das comunidades vulneraveis,
ao invés de ceder a pressao econdmica da industria farmacéutica, que é representada no
original glossario do microssistema linguistico proposto por lllich, pela certeira expressao
“instituicdo médica moderno-industrial” (Bello-Urrego e Garrafa, 2018).

Com a aplicagéo de referenciais relacionados a convivencialidade, as doengas negli-
genciadas podem passar a ser tratadas de maneira mais eficaz, ndo pela imposigao de
solugdes externas ou pelo monopdlio das grandes empresas multinacionais farmacéu-
ticas, mas através de um sistema de saude mais justo e colaborativo, que coloque as
necessidades das populagdes em primeiro plano, envolvendo-as ativamente no processo
de cuidado. Essa proposta, assim, sugere uma reestruturacdo do sistema de saude
nacional e global, com foco no respeito a autonomia e no estimulo a criatividade das pes-
soas, especialmente aquelas em situagao de vulnerabilidade, para enfrentar as doencas
que mais as afligem.
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Ivan lllich, portanto, permanece um autor cuja discussao proposta se faz necessaria
na contemporaneidade. Seu instrumental tedrico oferece relevantes contribuicdes para
que melhor se analise criticamente os rumos que vém sendo tomados pela pesquisa
cientifica em ambito nacional e internacional no campo aqui estudado. Adicionalmente e
em sentido inverso, a utilizagao pratica dos referenciais relacionados a convivencialidade é
capaz de configurar a bioética como uma nova ferramenta teérico-metodolégica capaci-
tada a analisar e intervir na nocividade decorrente dos processos médico-industriais toda
vez que os mesmos ultrapassem os limites da civilidade e das necessidades humanas,
balizando estratégias diferenciadas em contraposi¢ao concreta ao avango de problemas
sanitarios historicamente persistentes, como sao as doengas negligenciadas.
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